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難治性てんかん乳幼児をもつ 家族の日常生活における家族対処
佐 藤 奈 保 (千葉大学大学院看護学研究科)
本研究の目的は , 難治性て ん かん 乳幼児 の 家族 に対す る看護援助を検討す るた め
,
家族の 日常生活上 の 問題 に対す る とら
え方 , 家族対処行動 と , 家族対処 に影響す る要因と して の 家族 メ ン バ ー 相互 の サ ポ ー トに つ い て 明ら か に する こ とで あ る｡
8組 の難治性 て ん か ん 乳幼児 の 両親を対象 に半構成的面接を行 い , 次の 結 果を得 た｡ 1) 難治性 て んか ん乳幼児をも つ 家族
は
, 児 の 日常生活上 の 問題 に対 し, 児 の き ょうだい を含 め た 家族で対処 して い た｡ 2) 児の け い れ んを ｢ 特別なこ と で は な
い｣ と と らえて い る 両親 は, けい れ ん に対す る対処行動を家族の 日常生活の 中に組み 込ん で 実施 して い た｡ け い れ ん に対 し
て 強い 不安や警戒をも っ て い る親 は, ｢児か ら 目を離 さない｣ など, 常 に警戒をする と いう負担 の 大きい 対処行動を行 っ て
い た ｡ 3)両親が と も に児の けい れ んを ｢特別なことで は ない｣ と前向きに と らえ, 対処 行動を行 っ て い る こ と に より
,
両
親相互 の サ ポ ー トは 提供 され や すく なり
,
より 日常生活 に組 み込み や す い 家族対処行動が可能と な っ て い た ｡ 4) 児 の 発達
に関す る問題 に対 し, 家族 は社会資源 の 利用 に より得 た内容を, そ れ ぞ れ の 家族の 日 常生活に組み込ん で 活用す る こ と に よ
り対処 して い た｡ 5) 児 の き ょうだい が い る 家族で は , 両親 は き ょうだい を巻き込んだ家族対処行動を行 っ て い た ｡ ま た
,
き ょ う だ い をサ ポ ー ト源と 考え, き ょ う だい か ら の サ ポ ー トを感 じて い た ｡
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Ⅰ. は じめ に
難治性て んか んは薬物治療に よる完全な発作抑制が
困難で あり, 発作が抑制され て い て も, 疲労, 睡眠不
足, 感染な どによる身体状況の 変化 , 環境から の 刺激な
どの 要因により発作が容易に誘発されやす い 1)｡ さ ら に
原疾患またはけ い れん発作による成長発達の 遅滞, 筋緊
張の 異常を認め る こ とも多く , 日常 の 育児にお い て疾患
特有の 技術や観察を必要とする｡ こ れ より , 難治性て ん
か ん患児の 育児にお い て は, 患児 の 日常生活の調整 , 健
康状態の 把握, 薬剤投与および受診の必要性の判断, 成
長発達を促す環境の調整, 技術 の習得な どの多くの ス ト
レ ス 源が存在して い ると い えるo 特に年齢が低く , 発作
頻度が 高く, 発作型が複雑で ある て んかん患児の 親は,
精神的負担や困難を多く感 じて い る こ とが指摘され て お
り 2), 乳幼児で ある難治性て ん かん患児をも つ 家族は ,
日常 の 育児の 中で 多大な負担を抱えて い ると考えられ
る ｡
家族 は, 疾患, 障害等に よる危機的状況に直面する
と, 家族 メ ン バ ー の 特性や家族の 過去の 体験等よりそ
の状況に対する評価を行 い , 家族機能の 変容ある い は家
族内 ･ 外 の 資源を探索, 利用し, 適応状態を達成しよう
とする 3)｡ 難治性て んか ん患児の家族は , 疾患 の 特徴や
育児にお ける負担の蓄積より危機的状況にあると考えら
れ , 家族が対処困難に陥りやす い こ とが予測される｡ し
か し, 乳幼児期の難治性て んかん患児とそ の 家族を対象
と した研究は見当たらな い ｡
本研究の 目的は, 難治性て んかん乳幼児の 家族に対す
る看護援助を検討するため . 家族 の 日常生活上の 問題に
対すると らえ方, 家族対処行動と, 家族対処に影響する
要因と し て の家族メ ン バ ー 相互 の サ ポ ー ト に つ い て明ら
か にする こと である ｡
Ⅱ . 研究方法
1 . 用語の定義
本研究にお い て , 『家族』 と は難治性て んかん乳幼児
を含む家族構成員全員の こと を示 し, 『家族メ ン バ ー 』
とは児以外の 家族構成員を示す｡
『家族対処』 とは, 難治性て んかん乳幼児をも つ母乳
父親による , 家族 の 日常生 活上 の 問題の と らえ方, 家族
対処行動 , 対処行動の結果の 一 連の プ ロ セ ス と し, 家族
対処に影響する要因と して , 家族メ ン バ ー 相 互 の サポ ー
ト がある と考えた｡ 『家族 の 日常生活上 の 問題』 と は,
難治性て んかんをもつ 児が い る こ とにより , 家族が持続
的に抱え, 対処する こと を求め られる問題で あり, 『家
族対処行動』 と は, 家族 の 日常生活上 の 問題を乗り越
え, 解決するために, 家族が行う具体的な行動で ある ｡
『対処行動の 結果』 と は, 家族対処行動による日常生活
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上 の 問題の 変化 対処行動の成果, 親 の生活 へ の 影響を
示す｡ 『家族メ ン バ ー 相 互 の サ ポ ー ト』 とは , 日常生活
上 の 問題に対処するため に有効または利用 可能と家族が
知覚する , 家族 メ ン バ ー 間に存在するサ ポ ー ト である ｡
2. 調査対象および調査方法
対象 は関東地区の小児専門病院神経科外来に通院中
の難治性て んか ん乳幼児の母親, 父親で , 両親双方か ら
研究参加の 同意が得られ た場合と した o 対象 の 選定, ア
ク セ ス に つ い て は主治医, 外来看護師の承諾を得て 行 っ
た ｡
調査 で は, 慢性疾患患児 をも つ 家族の 日常生活に関
する先行研究
4)5) に より作成した面接ガイ ドを用 い て ,
家族 の 日常生活上 の問題の とらえ方 , 家族対処行動, 対
処行動の結果と家族 メ ン バ ー 相 互 の サ ポ ー ト に 関する
半構成的面接を行 っ た ｡ 面接回数は 一 人 に つ き2 - 3
回 であり, 母親と父親の面接は別々 に行 っ た ｡ 面接内容
は, 対象者の 承諾が得られた場合に は録音 した ｡ また ,
家族構成, 家族 メ ン バ ー の 特性に つ い て は, 面接時に母
親または父親より情報を得 , 患児 の特性に つ い て は外来
診療録より情報収集を行 っ た ｡
3. 倫理的配慮
研究参加に つ い て は , 外来受診時に母親, 父親 に対
し, 研究 の趣旨と調査 - の 参加が自由意思である事を書
面にて説明し, 同意を得た ｡ 外来受診時に母親の みが 同
行 して い る場合は , 母親 へ の 説明後に父親 - の研究参加
依頼の書面を手渡し, 母親を通じて 同意を得た｡
面接 は外来受診 の待ち時間な どを利用 して , プ ラ イ
バ シ ー の 確保できる環境で行 っ た｡ 面接 の 日時は対象者
と相談して 決定し, 対象者の負担とならな い よう配慮し
た ｡ 面接 の 開始時には , 研究参加の 意思を再度確認 し,
意思確認が出来た場合にの み対象と した ｡
4. 分析方法
面接内容の 逐語録を作成 した の ち, 各 ケ ー ス に つ い
て , 日常生 活上 の 問題毎に概念枠組み に沿 っ て 意味の あ
る内容 を取り出し, 家族対処の 分析表を作成 した｡ 分析
表を基に , 各ケ ー ス の 日常生活上 の 問題毎の家族対処の
実際, 家族対処に影響 して い る要因に つ い て整理, 比較
し, 家族対処の 特徴 を分類 した｡ また, 分類したもの と,
各 ケ ー ス の 家族メ ン バ ー 相互 の サポ ー トの 影響に つ い て
検討 した ｡ なお , 分析 の過程にお い て は , 複数の 小児看
護学の専門家によ るス ー パ ー バ イ ズ を受けた ｡
Ⅲ . 研究結果
1. 対象の背景
対象とな っ た家族の概要に つ い て , 表1 に示 した ｡
患児 の 年齢は1歳4 か月 - 3歳10 か月 で , 女児5名,
男児3名であ っ た ｡ 疾患名は W e st症候琴, 乳児重症ミ
オク ロ ニ ー て んか ん, て ん かん であり, 雁病期間は1年
0 か月 - 3年0 か月 で あ っ た ｡ 児 の け い れ ん の 頻度は
一 日 に 2 , 3 回 - 20回ほ ど で あり , 全ケ ー ス に発達の
遅れが見られ た｡
両親 の 年齢 は父親が27歳 - 52歳, 母親が27歳 - 38歳
で あ っ た ｡ 母親は全員が専業主婦であり, 父親は全員が
就業して い た｡ 児にきょうだ い が い たケ ー ス が 4 ケ ー ス
あり, 全て の家族が核家族で あ っ た ｡
2. 日常生活上の問題に対する家族対処
1) けい れんに関する問題に対する家族対処
けい れ んに関する問題に対する家族対処で は , 児の け
い れん に対する両親の と らえ方の違 い により, 【両親と
もに, 児 の け い れんを ｢特別なこ とではな い｣ とと らえ
表1 対象の 背景
ケ ー ス 年 齢 性別 疾 患 名 雁病期間 家族 メ ン バ ー
A 1歳 4 か月 女 West症候群 1年0フう､月 母親 (20代後半) 父親 (20代後半)
B 2歳 1か月 女 West症候群,
低酸素性虚 血性脳症後遺症
1年 1か 月 母親 (20代後半) 父親 (30代前半)
C 2歳2か月 女 West症候群, 頭部外傷後後遺症 1年 9 か月
母親 (30代前半) 父親 (30代後半)
き よ うだい (5歳)
D 2歳6 か月 女 乳児重症 ミ オ ク ロ ニ ー て ん かん 2年2 か月
母親 (30代後半) 父親 (30代後半)
き よ うだ い (6歳, 3歳)
E 2歳7か月 男 West症候群 2年 2 か月 母親 (30代前半) 父親 (30代前半)
F 2歳10 か月 男
て んか ん
2年 8 か月
母親 (30代後半) 父親 (50代前半)
き よ うだ い (小 1)
G 2歳11 か月 女
て んか ん
2年11 か月
母親 (30代後半) 父親 (40代後半)
き よ うだ い (中 2, 小 6 , 小 3)
■ H■ 3歳10 か月 男 West症候群, 結節性硬化症 3年 0か月. 母親 (30代前半) 父親 (30代前半)
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て い るケ ー ス】, 【両親の け い れ んに対するとらえ方が異
なるケ ー ス】 があり, 家族対処に特徴が見られた ｡
① 【両親ともに, 児 の け い れんを ｢特別なこと で はな い｣
と とらえて い るケ ー ス】
ケ ー ス A, ち, C, G の 両親 は, 児 の け い れ んに つ い
て 困難を感 じなが らも, そ れぞれ の家族なりに状況をと
らえ直 し, 対処行動を行 っ て い た｡
ケ ー ス A の 母親は, 児 の現在の け い れん の 程度ならば
仕方が な い , 現在 の 状況なら ば対処で きる と考えて い
た｡ 父親は, ｢ けい れ んを止め てあげた い と は思うが止
めてあげられな い の で , け い れ んと つ きあ っ て どんな風
に生活して い くか と思う｣ と , 日常的にけい れ んが ある
児と の 生活に つ い て 考えようと努力 して い た ｡ ケ ー ス B
は , け い れ んが 一 日中頻回に起 こ っ て い た が , 母親はけ
い れん出現時の対応には自信を持 っ て おり, けい れ んが
ある こと は児にと っ て ｢ 普通の こと｣ と考えて い た｡ 父
親も, ｢もうこ の 子はけ い れ んを起こ す子だ と理解 して
い る の で｣ と , 児が け い れ んを起 こす こと は特別なこ
と で はな い ととらえて い た ｡ ケ ー ス G の 母親は, ｢ けい
れんが起こ る の は どう しようもな い こ と だか ら｣ ととら
え, けい れ ん出現時には落ち着 い て 対応できると自信を
持 っ て い た ｡ 父 親は, ｢こ の子にと っ て け い れんが起 こ
る こ と は当たり前で普通の こ と｣ とと らえて おり, け
い れ んが頻発するこ とにも ｢ 出て しまうもの は仕方がな
い｣ と述 べ て い た ｡
ケ ー ス C で は, 両親とも児の け い れ んに つ い て ｢コ ン
ト ロ ー ル は難 し い が完全には抑えられな い もの な の で｣
｢ けい れ んが起 こ る こと にはもう慣れて い る｣ と述べ て
い た｡ こ の ケ ー ス で は両親は, 対応が必要なけ い れ ん
とそうで な い も の を区別し, 対応が必要なもの に のみ注
目して い た ｡ 父親は対処行動にあまり自信がもて な い と
述 べ て おり, 対処行動の 多くは母親により行われ て い た
が , 両親は日常的にけ い れんに つ い て記録し ており, け
い れ んや けい れん様の動作を見た ときはお互 い に報告 し
あ い , 対処行動を相談 して い た ｡
こ れ らの ケ ー ス で は, け い れ ん の 程度や持続時間など
に応 じて , 両親が 同じように, 段階的な対処行動を行 っ
て い た ｡ また , 両親相互 で相談しあい , 対処行動を決定
して い た ｡ 対処行動の 結果と し て , 児の 状態の 改善や ,
行 っ た対処行動の適切さを評価する内容とともに, 母親
が父親に安心して児の世話を任せ られるなど, 両親相互
の サポ ー トの 促進に つ なが る内容が表現され て い た ｡
② 【両親の けい れ んに対するとらえ方が異なるケ ー ス】
ケ ー ス D, E, F, H で は, 母親 , 父親 の児 の け い れ
んに対するとらえ方, 対処行動が異な っ て い た ｡
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ケ ー ス D で は, 母親はけ い れん へ の 対応に自信を持 っ
て おり, ｢見て い る時 であれば対応で きるもの｣ ととら
えて い た ｡ 常に け い れ ん の 出現を警戒 して おり, 児か
ら目を離さな い ように して い た ｡ 父親はけい れ んに つ い
て , ｢ 運が悪か っ た とあきらめる しかな い｣ が , ｢母親に
任せ れば大丈夫｣ ととらえて おり, け い れ ん へ の 対応は
母親に任せて い た ｡ ケ ー ス E で は , 父親は児の け い れん
に つ い て ｢ けい れんは生まれた時か らあるか ら, 普通の
こ と｣ ととらえて い た ｡ 一 方, 母親は ｢ けい れんは い つ
起 こ るかわからな い か ら, 目 が離せな い し, こ わ い｣ と
表現 して おり, い つ け い れ んが起こ っ ても対応できるよ
うにと常に警戒して い た ｡ ケ ー ス Fで は , 父親はけ い れ
んに つ い て ｢い つ 起 こ るかわからな い｣ もの であるが ,
｢そん なに心配は して な い｣ と述 べ て い た｡ しか し 一 方
で ｢最近はもうあきらめ てきた｣ と , 出現 の予測が つ か
ず, コ ン ト ロ ー ル が困難である こと に対するあきらめ を
表現 して い た ｡ 母親は , ｢ 一 度起 こ ると, ま た来るんじ ゃ
ない かと思 っ て , 目が 離せ なくなる｣ と話 し, 児がけ
い れんを起こ して い な い か と常に気にか けながら家事な
どを行 っ て い た ｡ また , 夜間の けい れ んに対応できるよ
う , 児 の 隣に就寝するようにして い た｡
ケ ー ス H で は, 母親 は日常生活の 中で児の け い れ ん
に最も気を使 っ て い ると話し, い つ け い れんが起きても
対応 できるようにと , 児 から目を絶対に離さな いように
して い た｡ 母親は ほぼ 一 日中児に ｢つ き っ きりの 状態｣
で あり , 疲労感や負担感を感じて い た ｡ 一 方 で父親はけ
い れ んに つ い て ｢ そんなに困らな い｣ とと らえて おり,
け い れ ん出現の予測が困難である ことか ら ｢注意しよう
と思 っ て もで きな い｣ と , あきらめを表現 して い た｡
こ れ ら の ケ ー ス で は
, 母親がけ い れ んに対し て強く警
戒 して おり, 児 から目を離さ な い など の負担の大き い対
処行動を行 っ て い た ｡ 対処行動の結果と し て , 児の 状態
は改善したもの の , 行 っ た対処行動 に自信が持て ず, 不
安を感 じて い る ケ ー ス や , 緊張の 持続によ る強 い 疲労
感, 自分の 時間を持て な い こ と による ス ト レ ス の 蓄積を
述 べ て い る ケ ー ス が見られた ｡ ま た , 父親にはけい れん
へ の対応ができな い の で児 の世話を任せ られ な い , 相談
が で きな い と考えて い る母親が い た 一 方で , けい れ ん へ
の対応は母親の方がよくで きる の で任せて い る , 相談さ
れ て も良く分からな い と考えて い る父親がおり, 両親間
で の ずれが表現され て い た ｡
2) 発達に関する問題に対する家族対処
全て の ケ ー ス で 児 の 発達に遅 れが見 られ て おり, 1
ケ ー ス 以外はリ ハ ビリテ ー シ ョ ン専門施設や通園施設で
の訓練を受けて い た｡ 発達に関する問題 に対する家族対
処で は, 【児が少 しず つ ではあるが発達 して い るとと ら
えて い るケ ー ス】 と , 【児の 発達の 遅れや で きな い こ と,
に注目して い るケ ー ス】 がみ られた｡
① 【児が少しず つ で はあるが発達 して い るとと らえて い
るケ ー ス】
こ の ケ ー ス の両親は, 児 にけ い れんがあり, 発達が遅
れ て は い るが , 児なりに少 しず つ発達して い る こ と をと
らえ, 訓練的, 意識的にかかわると い う対処行動を行 っ
て い た｡ 両親は, 児 の発達の遅れや将来に関する不安を
感じなが らも, ｢ 少しず つ 進んできて い る｣ ｢周囲の 音や
声によく反応 して い る｣ など, 児 の小さな変化や発達の
進歩をと らえて おり, ｢できな い こ と もある だろうが長
所を伸ば し て あげた い｣ ｢どの ように変わ っ て い くの か
楽しみ｣ と, 期待や希望を表現 して い た ｡
両親は日常生活の 中に児と関わ る時間を設け, リ ハ
ビリテ ー シ ョ ン専門施設や通園施設で指導され た内容や
あそびを組み込んで , 児の 発達を促す対処行動を行 っ て
い た｡ 訓練には母親の みが同行して い るケ ー ス が多か っ
た が , 父親は母親を通 じて 訓練の 内容を知り, 児と の
関わりの 中で実施 して い た｡ ケ ー ス G の 父親は, ｢児の
ち ょ っ と した変化を大切に して い る｣ と述 べ , そ の変化
を両親で話題 に して 共有し, 対処行動に つ なげて い た ｡
また , 両親は児 に刺激を多く与えるため , 他 の こ どもと
関わる機会を設けるように努力して い た｡ きょうだ い が
い るケ ー ス で は, 児をき ょうだ い と 一 緒 に過ごさせ る,
き ょうだ い を児の あそ びに関わらせ るな ど, き ょうだ い
を巻き込ん だ対処行動を行 っ て い た｡
対処行動の結果と して , ｢児が笑うようにな っ た｣ ｢手
足 をよく動か すよう にな っ た｣ など, 児 の 反応や 実際
の発達の促進に関する内容 , 児とあそ ぶ 中 で の 両親の楽
しさや喜び の 感情 , 発達 へ の期待や希望の 増強が表現さ
れて い た｡ ケ ー ス E で は, 当初は発達の 遅れ に注目しが
ちだ っ たが , 通園施設の 利用により訓練や遊びの情報が
得られ , そ れを実施すること により, 児 の発達 へ の とら
え方がより肯定的なもの に変化してきた こ とを述 べ て い
た ｡ ま た, き ょうだ い が い るケ ー ス で は , ｢ きょうだ い
も児と楽しそうに遊ん で い る｣, ｢ きょうだ い が 一 緒 に遊
びたがる｣ な ど, き ょうだ い の 反応にも注目 して おり,
対処行動 - の き ょうだ い の巻き込みを促 して い た ｡
② 【児の 発達の遅れや で きな い こ とに注目して い るケ ー
ス】
こ の ケ ー ス で は母親, 父親と もに , 歩行が できな い ,
言葉が出な い な ど, 児 の発達の 遅れて い る部分に注目し
て とらえて い た ｡ しか し, 母親 , 父親の対処行動に違 い
がみられた｡
ケ ー ス H で は, 母親は児の 発達の 遅れ に大きな不安
を感 じて い たが , ｢こ の 子にと っ て い ちばん い い環境を
作 っ て あげた い｣ と考え, 医療者や他児の 母親な どか
ら情報を収集し, 通園施設な どの社会資源を模索 し, 過
園すると い う対処行動を行 っ て い た｡ また , 児 にはきょ
うだ い は い なか っ た が , 母親は近所に住む友人の こ ども
と児を遊ばせ , 刺激を多く与えると い う対処行動を行 っ
て い た ｡ 対処行動の 結果と して , 母親は ｢他の こ どもと
遊ん で い ると楽しそうだ し, 刺激にもな っ て い る｣ とす
る 一 方 で , ｢もっ と よ い 環境を探 した い｣ と考え, さ ら
に社会資源の模索を続けて い たo 一 方, 父親は, 母親同
様に発達の 遅れ に注目して とらえて おり, 同時に児と の
コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ン の 難しさをとらえて い た ｡ 父親は児
の相手をする ことは ｢疲れ る｣, ｢ 自分には できな い｣ と
し, 母親に任せ て い た ｡ 通園施設で の児 の 様子や訓練に
つ い て もよくわか らな い と して おり, 対処行動の結果と
して , 児と の 関わりの 困難感をより強く感 じて い た｡ ま
た , 母親は社会資源の 模索, 決定に つ い て ｢父親 に相
談は できな い｣ と述 べ , 通園施設は母親が ひとりで決定
し, 父親に報告の み行 っ て い た ｡
3 . その他の日常生活上の問題に対する家族対処
その 他の 日常生活上 の 問題の 中で 多く の 家族が挙げ
て い た の は , 児 の 健康管理, 食事 に関する 問題で あ っ
た ｡ こ れ ら の問題個々 で は , 児 の状態により問題 の 内容
が様々である こ と, 通常 の 育児行動と し て母親が 関わ っ
て い る機会が多 い こ とから , 両親の と らえ方, 対処行動
に大きな特徴は見られなか っ た ｡ しか し, け い れ んに つ
い て 【両親ともに , 児 の け い れ んを ｢特別な こと では な
い｣ ととらえて い るケ ー ス】 で は, こ れ ら の 問題に対し
て も両親が同様の と らえ方をし, 互 い に相談, 協力しな
がら対処行動を行 っ て い る傾向が あ っ た ｡ ケ ー ス C, G
の両親は食事 に関する問題を挙げて おり, 直接的な対処
行動は母親が多く行 っ て い たが , 父親は母親と相談し つ
つ
, 自分に実施できる対処行動を模索 し, 行 っ て い る こ
とを述 べ て い た . 一 方 で , ケ ー ス H で は, 母親 は多く
の 問題を挙げ, 対処行動に苦慮して い る こ と を述 べ て い
た が , 父親はそれ らの 問題 に つ い て はほと んど挙げて お
らず, ｢それは母親に任せ て い る こ と｣ と述 べ て い た ｡
健康管理 に関する問題 は, 主 にき ょ うだ い が い るケ ー
ス が挙げて おり, その 内容の多くは感染予防に つ い て で
あ っ た ｡ 両親は , 児の 健康管理をする上 で感染予防を主
要な問題と考えて い た が , ｢ きょうだ い が い る以上 , 感
染は現実的には避けられな い｣ とと らえ, きょうだ い を
巻き込ん で , うが い や手洗 い などの 一 般的な予防行動を
家族で習慣化させ ると い う対処行動を行 っ て い た ｡
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. 家族対処に影響する要因としての家族メンバ ー 相互
のサポ ー ト
全 て の ケ ー ス で主に児を世話 して い る の は母親であ っ
た ｡ 多く の ケ ー ス で母親は父親か らサ ポ ー トを受けて
い ると感 じて おり, そ の 内容は < 児 の 世話を任せ られ
る > <育児に つ い て 話を聞 い てくれる , 相談に乗 っ て く
れる > <児の 相手をしてくれる > であ っ た ｡ < 児の 世話
を任せ られ る > と述 べ た母親は, 【両親ともに, 児 の け
い れん に つ い て ｢特別なこ と で はな い｣ とと らえて い る
ケ ー ス】 であり, 父親に児の世話を安心して 任せ られ る
と して い た ｡ <児 の相手を して くれる > で は, 児の 遊び
の 相手をしてくれ る こ と, よく声をかけて くれ る こ とに
サポ ー トを感 じて い た｡
サ ポ ー ト の提供者と して 父親は, 児を世話する母親
の 疲労や 負担に配慮 して い る こ とを述 べ , 自分 の役割
は児よりも母親をケアする こ と で あると自覚して , 母親
が休息や気分転換の時間を持て るように生活を調整しよ
うと試み て い た｡ また, 児 の世話を引き受けられ るよう
にと , 世話に必要な手技の 習得に努力して い る父親も い
た ｡
一 方 で , 父親はサ ポ ー ト源とはな らな い と して い る母
親も い た｡ 母親は, 父親がけ い れん時の 対応が できな い
ため に児の世話は全く任せられな い こ と , 育児に つ い て
の 相談もあまりで きな い こ と を感じて おり. 父親に育児
にも っ と関わ っ て ほ し い とは思うがサポ ー ト源にはなら
な い とあきらめ て い た｡ 父親は , 育児に つ い て は母親に
任せ て い るためにあまりわからな い こ と , 自分の 役割は
仕事をして 経済的に支えるこ と で あると感じて おり, 育
児に関するサ ポ ー ト は難 し い , できな い と述 べ て い た ｡
き ょうだ い が い るケ ー ス で は, 両親はきょう だ い が
児と進んでくれ る こ と, 児 の相手をして くれる ことをあ
げ, き ょうだ い をサ ポ ー ト源と感じて い た ｡ 年長の き ょ
うだ い が い るケ ー ス で は, き ょうだ い に児を見て い て く
れるように頼んだり, 児 の世話を手伝 っ て くれる ことに
サポ ー トを感じて い た｡
Ⅳ . 考 察
1 . けいれんのとらえ方による , 日常生活上の問題に対
する家族対処の特徴
難治性 て んか ん乳幼児をも つ 家族の 日常生活上 の 問
題の 中で , 児 の け い れ ん に関する問題は, け い れ ん の
型 ･ 塀度, 雁病期間に関わ らずと らえられ て い た｡ しか
し, 児 の け い れんを ｢ 特別なこと で はな い｣ ととらえて
い た家族は , 児 にけ い れんがある ことや け い れんに対応
するこ とを, 通常 の 家族の 日常生活の中の 一 部と し て取
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り入れ る こ とが で きて い た｡ こ れ ら の 家族は発達に関す
る問題に つ い て も, 児 の発達が遅れ て い る中で も少しの
変化や発達の進歩な どの肯定的な面をとらえ, 社会資源
か ら得た情報や手段をもとに , 日常生活の 中で 発達を促
進する関わりを しようと して おり, きょうだ い が い た家
妖で は, きょうだ い を巻き込んで , 家族全体で児の 発達
を促進するような対処を行 っ て い た ｡ また , そ の 他の 日
常生活上 の 問題に対 して , 両親 で相談, 協力し, そ れぞ
れが実施可能な対処行動を行 っ て い る傾向が見られ た｡
stev en s6) は, ス ト レ ス と な る出来事を家族がより管理
しやす い ように意味づ ける こと により, 児 へ の ケ アが家
族の 日常生活の 中に組み込みやすくなり, 対処が行われ
やす い こ とを述べ ており, こ れ らの 家族は先行研究の結
果と 一 致 して い た と考えられ る｡
一 方, け い れ んに対し て 強く警戒して い た母親は, ｢児
から目を離さな い｣ と いう対処行動を行 っ て い た ｡ けい
れん時の 対応に自信が あると述 べ て い る が , け い れ んを
強く警戒して い る母親もおり , 対応 へ の 自信がけ い れん
へ の警戒を緩和す るもの で はな い こ とが予測された ｡ 警
戒すると いう対処行動は, けい れん の 出現と いう ス ト レ
ス状況に対する問題中心的対処行動とも言えるが . 同時
に, 状況を統制で きな い こ と から生 じる不安に対する,
感情中心的な対処行動とも考えられる 6)｡ しか し日常生
活の中で , こ どもから ｢常に目を離さな い｣ と い う行動
は多大な負担を強 い るもの で あり, 実際に これ らの 母親
は, 対処行動の結果と して持続的な緊張による疲労感や
負担感を感 じて い た｡ こ れ ら の 疲労感や負担感は , 問題
の と らえ方に否定的な影響を与え, 有効な対処行動を妨
げる 4) こ と から , 対処をより困難なもの と し, 家族が
危機的な状態に陥ることが予測される｡ け い れんに関す
る問題の と らえ方に注目 し, 警戒が強 い親 へ の援助が必
要であると考えられ た｡ また, こ れ ら の け い れんを強く
警戒して い る親 の中には, 児 の発達に つ い て , 遅 れ て い
る部分に注目 し てと らえて い る親が含まれて い た｡ 症状
マ ネジ メ ン トに関することが 日常生活の 中で 中心とな っ
て い る家族は , 通常の 育児や成長発達を促す関わりが妨
げられやす い こ とが指摘されており7), け い れ ん の と ら
え方が他の 日常生活上の 問題の と らえ方に影響 して い る
こ とが考えられた ｡
2 . 両親の けいれんの とらえ方の相違と家族メンバ ー 相
互のサポ ー ト
両親がけ い れんに つ い て 同 じようにとらえて い るケ ー
ス は, 児 の け い れんに つ い て , 普通 である , 特別な こと
で はな い ととらえて い た家族 であり, 両親は同様の 対処
行動を行 っ て い た｡ こ れ ら の ケ ー ス の 母親は , 父親がけ
い れ ん へ の 対応が で きる こ とから, 父親に児の 世話を安
心して 任せ られ ると し ており, 他 の 日常生活上の 問題に
対して も, 両親が相談, 協力 し, 一 緒 に取り組んで い た ｡
ま た こ れ らの 家族の父親は, 母親 の サポ ー ト をする役割
を意識し, 行動し て い た｡ 両親が 同じよう に問題をと ら
え, 実際の 対処行動が で きる こ とにより, 両親相互 の サ
ポ ー トが提僕されやすくなる こ とが予測された ｡ 多くの
実質的, 情緒的サ ポ ー トを受ける ことにより, 状況を肯
定的に受けとめ る ことが促され る こ とか ら
8)
, 両親相互
の サポ ー トの 促進により, 問題がより肯定的七家族で管
理 しやす い も の に意味づ けられ, 家族 の 日常生活に組み
込みやす い 家族対処行動が可能になると考えられ る｡ 一
方, 両親 の け い れ ん の とらえ方が異 な っ て い る家族で
は, 母親が け い れんを強く警戒して い るが , 父親はけ い
れ んに つ い て ｢それほ ど心配して い な い｣ と とらえて お
り, 両親 の とらえ方 , 対処行動にずれがあ っ た｡ こ れ に
より母親は, 父親には児の 世話は全く任せ られな い と感
じ, 緊張や疲労を強く感じなが らも, 負担の 大き い対処
行動を続けて い た ｡ また , 母親の そ の 他の 日常生活上 の
問題の とらえ方も否定的, コ ン ト ロ ー ル 感 の な い もの と
な っ て おり, 対処が困難な状態と な っ て い た｡ 自分以外
の家族が児の ケアをできな い こ と によ る負担の増大, コ
ン ト ロ ー ル 感 の喪失は大きなス ト レ ス と なるため6), 問
題 の とらえ方に否定的な影響を与え, 家族対処を困難
なもの とすると考えられ る｡ また これ ら の家族では , 児
の 世話に関する こと の ほと んどが母親の みによ っ て マ ネ
ジ メ ン トされ , 父親が児の 世話や児に関する意思 決定に
参加できな い 状況が見られ た｡ 慢性疾患や障害を持 つ こ
どもの ケア へ の 父親 の参加, 巻き込まれに つ い て は , そ
の重要性が述 べ られ て い る 一 方 で , こ れ ら の 父親がケ ア
に参加できず, 役割をもて な い こ とにより, 家族内で孤
立 し, 家族と して の危機状態を招く危険性も指摘され て
い る 9)｡ こ れ らより, 両親の コ ミ ュ ニ ケ ー シ ョ ンを促進
し, 互 い の 日常生活上 の 問題の とらえ方, 対処行動に つ
い て知る機会を設ける ことにより, 父親がケ ア に巻き込
まれやすくなり , 両親相互 の サポ ー トが促進されると考
える ｡
3 . 両親が知覚する , 児の きょうだいからのサポ ー ト
きょ うだ い が い た家族で は , 両親はきょう だ い が サ
ポ ー ト源とな っ て い る こ とを述 べ , き ょうだ い から の サ
ポ ー トを感じて い た ｡ 障害児, 慢性疾患患児の き ょうだ
い に関する研究では , 家族に障害児, 慢性疾患患児が い
る こ と により, き ょうだ い は家族内で の役割を担う こと
が期待され る ことや , 親か らの 関わりの少な い こ とな ど
によ るス ト レ ス を感 じて い る こ とが指摘され て い る
10)ll)
一 方 で , 自分にと っ て は普通の き ょうだ い 同士であると
感 じて い る12) こ と や , 役割を与えられ る こ と に よる自
尊心の 向上も指摘され て い る
10)
｡ 今回 0)ケ ー ス の き ょう
だ い の 半数はまだ幼児で あ っ たが , け い れ んをも つ 児の
家族の メ ン バ ー と し て , 幼児 の き ょうだ い も両親を支え
る役割を担 い , 家族対処に参加 して い たと考えられ る｡
両親がきょうだ い を, け い れ ん の ある児を支えること の
で きる家族メ ン バ ー で あり , 家族対処に参加 して い る こ
と を認め て い けるように援助する ことが必要と考える｡
Ⅴ . 結 論
本研究により, 以下 の こ とが明らかとな っ た｡
1
. 難治性て んか ん乳幼児 をも つ 家族は , 児 の 日常生活
上の 問題に対し, 児 の きょ うだ い を含めた家族で対処 し
て い た ｡
2 . 児 の け い れ んを ｢ 特別な こと で はな い｣ とと らえ
て い る両親は, け い れ ん へ の 対処行動を家族の 日常生活
の 中に組み込んで実施 して い た ｡ けい れ んに対 して 強 い
不安や警戒をも っ て い る母親は, ｢児から目を離さな い｣
な ど, 常 に警戒をす ると い う負担の 大き い 対処行動 を
行 っ て い た ｡
3. 両親が と もに児の け い れ んを ｢ 特別な こ とで はな
い｣ と前向きにとらえ, 対処行動を行 っ て い る こ とによ
り, 両親相互 のサ ポ ー トは提僕されやすくなり , より日
常生活に組み込みやす い 家族対処行動が可能とな っ て い
た ｡
4. 児 の発達に関する問題に対 し, 家族は社会資源の 利
用により得た内容を, そ れぞ れ の家族の 日常生活に組み
込んで活用する こと により対処 して い た ｡
5. 児 の き ょうだ い が い る家族で は , 両親はきょうだ い
を巻き込んだ家族対処行動を行 っ て い た ｡ また , き ょう
だ いをサポ ー ト源と考え, きょうだ い から の サ ポ ー トを
感 じて い た ｡
な お , 本研究は, 千葉大学大学院看護学研究科におけ
る修士論文の 一 部 である ｡
引用文献
1) 小出博義 : け い れ ん の 誘発因子 特集 小児 の け い
れ ん性疾患 :小児内科 , 31(4), 450- 454, 1999.
2) 大塚頒子: ワ ー ク シ ョ ッ プ 慢性疾患の 生 活指導
1. 難治て んかん : 第47回日本小児保健学会講演集,
p･95, 2000･
3) M cCubbin, M A. , M cCubbin, H I･:Fa milァ stres stheo ry
a nd as s e ss m e nt:In M u Cubbin, H I.∴mo mps on, AI･
千葉看会誌 V O L.10 No. 2 2004.12 47
(eds), Fa mily Ass ess m entI v e nto riesfor Research and
Pra ctite(2nd ed.), M adiso nWis c o n sin, Univ e rsity of
Wis consin - M adison,1
- 32,1991.
4) Ray, L D･,Ritchie,JA･: Ca ringfor chro nicallyin childr e n
atho m e:Fa cto rsthatinflu e n c e spare nts
'
c oping,Jo u rn al
of Pedia仕ic Nu rsing,8(4),217
- 225,1993.
5) 西野郁子 : NI C U退院後に在宅酸素療法を実施する
慢性肺疾患をも つ 子 どもと家族の 日常生活に つ い
て の研究, 平成6年度千葉大学看護学部修士論文,
1993.
6) Stev e n s, M S.:Pa re nts c oping withinfa nts r equiring
hom e c a rdio -respirato ry m onitoring,Jo ur nalof Pediatric
Nu rsing,9(1),2
- 12
,
1994.
7) Kn a且, K A., De atrick,JA.:The n o r m aliz atio nforfamilies
ofchildr e nwith chro nic conditio ns,Pediatric Nu rsing,28
(1),49 - 56,2002.
8) He ntin e n, M ., Kyng瓦s, H .:Fa cto rs as s o ciated withthe
adaptatio n ofpa re nts with a chr o nicallyillchild.Jo u rn al
or Clinic al Nu rsing,7,316
- 324,1998.
9) May,J･:Fathers:fo rgotten parent,Pediatric Nu rsing,22
(3),243-246,1996.
10) 西村耕作, 原 幸 一 : 障害児の きょ うだ い たち(1),
発達障害研究, 18(1), 56- 67, 1996.
ll) 山本 美 智代, 金寿 子, 長 田 久雄 : 障害児 ･ 者 の
｢ きょうだ い｣ の 体験 一 成人 ｢ きょうだ い｣ の 面接
調査から-, 小児保健研究, 59(4)I 514-523, 2000.
12) 宮里 邦子, 川上晶子, 永田真弓, 田中義人 : 障薯児
とと もにあゆむ
"
きょうだ い
' '
の 思 い と そ の看護ケ
ア, 小児看護, 25(4), 478 - 483, 2002.
C O PIN G ST R A T E GIE S I N F W I LIES C A RIN G F O R C HIL D R E N W I T H RE F R A C T O R Y EPIL E PS Y
Naho Sato
Gr adu ate s cho olof Nu rsin島 C hibaUniv ersity
KE Y W O R D S:
childre nwithrefra cto ryepilepsy,fTa mily, c oplngStr ategl eSin dailylife
Thepu rpo s e ofthis studyw asto e xplo r efa milyc opi ngStr ategl eSimple m e nted byfa milies ca rl ngfor childr e nwith
r efra cto ry epilepsy･ Se mi-stru ctu redinte rvie w s r ega rding apprais als a nd c opingbehavio rsto w a rdpe rc eiv edproble m s
in dailylife a nd m utualsuppo rt a m o ngfamily m e mbe rs w er e co ndu ctedin 8pal rS Ofpar e nts with トto 3
-
ye ar
- old
childr enwithr efr a cto ryepilepsy･
The followingre s ults w e re obtain ed:I)Fa milies c oped withproble m sby co ope r atio n a m o ngthe e ntir efa mily,
in cluding siblings;2)Pa re nts who appr ais edtheir childr e n
'
s seiz u r es a s
"
A n o r m ala nd o rdin ary thingfo r u s
"
integr ated s eiz u re-related copi ngbeha vio rs with daily r o utin e s, while par e nts who appr aised seiz u r es with fe ar a nd
str ain adopted c opingbeha vio rs with c o n sta nt vigila n cethatimpo s ed s ev er ebu rde n s;3)Seiz u re- relatedproble m s
w er eper ceiv ed asimpo rta nt a m o ng proble m sinfamilydailylife･ Mutuals uppo rtbetw e e npa re nts w a s r e adily av ailable
whenbothpa re nts appr ais eds eiz u r es a s
"
A n o r m al ndo rdin arythingfor u s,a nd fa cilitated m o re m a n age blefamily
H
coping;4)Pa re nts appr aised de v elopm entalproble m sin their childr e n as equ allyimpo rta nta s s eiz u re- r elatedproble m s.
In o rde rto cope withthis pr oblem andpro m ote de v elopm entalsitu atio n s)pare nts atte mptedto obtain a ndintegr ate
s o cials uppo rtinto theirdailyro utines;5)Pa re ntsin v olv edsiblingsin c oping withproble m sin familydailylife a nd
pe rc eiv eds uppo rtfro mtheir other childre n･
48 千葉看会誌 V O L.10 No. 2 2004.12
